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Vorwort

Chronische Erkrankungen und Selbsthilfe

Die Situation chronisch kranker und behinderter Kinder in der Schule ist ein wichtiges
Thema in der Selbsthilfe. Oftmals suchen betroffene Schiilerinnen und Schuler sowie
deren Eltern Rat bei Gleichbetroffenen, wenn es um die Bewadltigung des Schulalltags
geht. Immer wieder gilt es, besondere Situationen zu meistern, seien es ein Ausflug,
eine Klassenfahrt, die Anforderungen des Sportunterrichts oder aber beispielsweise eine
erkrankungskonforme Erndhrung in der Schule.

Da vielfach auch die Lehrerinnen und Lehrer Neuland betreten, wenn es darum geht,
chronisch kranken und behinderten Kindern in der Klasse gerecht zu werden, ist es von
groBer Bedeutung, dass sich die Beteiligten intensiv mit den vorhandenen Problemstel-
lungen, aber auch mit einfach umsetzbaren Losungsansatzen auseinandersetzen.

Dies ist der Ausgangspunkt des Projekts , Wir in der Schule”.

Die Ursprungsversionen der 58 Krankheitsbeschreibungen wurden von insgesamt
30 Studierenden der Universitat Siegen in verschiedenen Lehrveranstaltungen zu chro-
nischen Erkrankungen in der Schule erstellt. Dazu wurde ein einheitliches, auf den
Informationsbedarf in der Schule abgestelltes Strukturierungsraster zugrunde gelegt.
Da der Umfang nur grob vorgegeben war, variieren die Beschreibungen — unabhangig
von dem Bekanntheitsgrad der Krankheitsbilder — etwas in ihrer Ausfihrlichkeit. Die
Qualitat der Ausfihrungen wurde zunachst abgesichert durch:

« acht Arztinnen und Arzte bzgl. der medizinischen Korrektheit,

» 68 angehende und vier erfahrene Lehrkrafte bzgl. des Nutzens fur den
Schulalltag,

« funf weitere Personen bzgl. einzelner klarungsbedurftiger Aspekte.

Somit waren bereits 115 Personen an der Entstehung der Broschiire beteiligt, bevor die
Selbsthilfeverbande ihre Reflexionen zum Thema eingebracht haben, ein Beispiel fur
gute interdisziplinare Zusammenarbeit.

Die nachfolgenden Informationen spiegeln somit die Erkenntnisse wider, die in den
verschiedenen Selbsthilfeorganisationen chronisch kranker und behinderter Menschen
zum Thema ,, Wir in der Schule” zusammengestellt wurden.

Die Krankheitsbeschreibungen sollen einen wichtigen Beitrag dazu leisten, die Infor-
mationslage von Eltern und Lehrkraften zu verbessern, aber auch die Kooperation zwi-
schen Schulen und Selbsthilfeorganisationen zu starken.

Dr. Martin Danner
(Geschaftsfuhrer BAG SELBSTHILFE)



Vorwort

Kinder mit einer chronischen Erkrankung in meiner Klasse -
wie gehe ich damit um?

Chronische Erkrankungen und Schule

Stellen Sie sich folgende Situation vor:

Sie Ubernehmen eine neue Klasse von 25 Kindern und schauen bei lhrer Vorbereitung

in die Schulerakten. Sie finden ftr mehrere Kinder Hinweise auf eine chronische Erkran-

kung:

« Jessica hat schweres allergisches Asthma,

« Achmed hat die sog. Bluterkrankheit (Hamophilie),

 Lewin hat eine Erkrankung, deren Name Sie kaum aussprechen kénnen:
Osteogenesis imperfecta,

« Paula und Roland haben ein Aufmerksamkeitsdefizit-Hyperaktivitats-Syndrom
(ADHS).

Die Zahl von funf betroffenen Kindern in einer Klasse ist durchaus realistisch. In Studien
ermittelte Anteile von Kindern und Jugendlichen mit chronischen Erkrankungen reichen
je nach Einschlusskriterien von zehn bis hin zu 40 Prozent (Seiffge-Krenke, 2006, S. 74).
Am haufigsten wird ein Vorkommen von 10-15 Prozent genannt (Ho3 & Maier, 2013,
S. 5).

Nun fallt Ihnen vielleicht auf, dass Sie weder im Studium noch bei anschlieBenden Fort-
bildungen auf diese Situation vorbereitet wurden, und Sie Uberlegen, wie Sie sich auf
die Besonderheiten dieser Kinder einstellen kénnen. Dabei sollen Ihnen die folgenden
alphabetisch geordneten Krankheitsbeschreibungen helfen. Die allgemeine Devise im
Umgang mit Betroffenen sollte sein: ,So viel Normalitadt wie moglich, aber auch so viel
Rucksichtnahme wie nétig.” Um diese Devise umzusetzen, muss aber herausgefunden
werden, welcher individuelle Unterstitzungsbedarf besteht (z.B. Nachteilsausgleiche,
Schulbegleitung).

Betroffene Kinder und Jugendliche sind nicht nur durch ihre chronische Erkrankung
belastet, sondern sie weisen auch ein zwei- bis dreifach erhohtes Risiko auf, infolge
erkrankungsbedingter psychosozialer Belastungen psychische Stérungen zu entwickeln,
wie z.B. Aufmerksamkeitsprobleme, sozialer Riickzug und Angstlichkeit/Depressivitat
(Pinquart, 2013, S. 55).

Eine Analyse von knapp 1.200 Studien ergab, dass chronisch kranke Kinder und Ju-
gendliche teils deutlich schlechtere Schulnoten erhalten als ihre , gesunden” Mitschi-
lerinnen und Mitschiler. Dies machte je nach Krankheitsbild einen Unterschied von bis
zu einer Notenstufe aus (z. B. bei Zerebralparese und offenem Rucken, Pinquart & Teub-
ner, 2011). Dabei nimmt die Mehrheit der chronisch kranken Kinder véllig unauffallig
am Schulalltag einer Regelschule teil. Nur relativ wenige chronisch kranke Kinder sind
so stark betroffen, dass ihre Teilhabe in Schule, Freizeit und Gesellschaft eingeschrankt
ist. Einige betroffene Kinder weisen bzgl. Schule subtile, oftmals nicht sofort bemerkte
Probleme in der kognitiven, aufmerksamkeitsbezogenen und/oder sozial-emotionalen
Entwicklung auf.
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Diese Probleme begriinden zwar nicht unmittelbar einen sonderpadagogischen Forder-
bedarf, erschweren aber das Zurechtkommen in einer Regelklasse. Dem Inklusionsan-
satz zufolge mussen aber auch diese betroffenen Kinder die Méglichkeit bekommen,
optimal geférdert zu werden, damit sie nicht in das ,Niemandsland” zwischen Regel-
schul- und Forderschulsystem fallen (Speckemeier 2014) und damit zu ,, Inklusionsverlie-
rern” werden (Schmid, 2014).

Eine Befragung von Lehrkraften (Schreiber, 2014) zu hilfreichen Materialien ergab: Eine
entsprechende Handreichung fur Lehrkrafte sollte moglichst kurz, handlich und Uber-
sichtlich gestaltet sein, eine Auflistung der chronischen Erkrankungen und Behinde-
rungen enthalten sowie deren Krankheitsbilder und Symptome beschreiben. Diesem
Anliegen haben wir bei der Erarbeitung der 58 Krankheitsbeschreibungen versucht zu
entsprechen. Fiir eingehendere Informationen kénnen Sie sich dann an die Selbsthilfe-
organisationen wenden und z.B. die beiden folgenden Webseiten besuchen; sie enthal-
ten neben der Beschreibung von Krankheitsbildern auch Informationen zum Schulrecht
und zum Nachteilsausgleich:

« www.klinikschule-freiburg.de/files/chronischkrank
Projekt der Robert-Bosch-Stiftung in Baden-Wirttemberg
» www.schuleundkrankheit.de
Projekt der Universitat Potsdam

Falls Sie ein Kind mit einer seltenen Erkrankung (Vorkommen hochstens 1 von 2.000)
in der Klasse haben, ist die Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen e.V. (ACHSE) ein
geeigneter Ansprechpartner: www.achse-online.de

Prof. Dr. Elisabeth Sticker
(Universitat Siegen, Universitat zu Koln)
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Nachteilsausgleiche fiir Schiilerinnen und Schiiler
mit chronischen Erkrankungen und Behinderungen

Sowohl das Grundgesetz der Bundesrepublik Deutsch-
land (Art. 3 Abs. 3 Satz 2 GG) als auch die Verfassun-
gen der Bundeslander verbieten eine Benachteiligung
aufgrund einer Behinderung. Rechtlich besteht ein Ge-
bot der Chancengleichheit. Mit Ratifizierung der UN-
Behindertenrechtskonvention durch die Bundesrepublik
Deutschland sind dartber hinaus alle Trager der offent-
lichen Gewalt verpflichtet worden, die Rahmenbedingun-
gen fir ein inklusives Bildungswesen zu schaffen.

In § 126 SGB IX (Neuntes Buch , Rehabilitation und Teil-
habe behinderter Menschen” des Sozialgesetzbuchs)
wird zum Nachteilsausgleich Folgendes bestimmt: , Die
Vorschriften Uber Hilfen fir behinderte Menschen zum
Ausgleich behinderungsbedingter Nachteile oder Mehr-
aufwendungen (Nachteilsausgleich) werden so gestaltet,
dass sie unabhangig von der Ursache der Behinderung der
Art oder Schwere der Behinderung Rechnung tragen.”
Dieser Gedanke liegt auch § 35a SGB VIl (,Kinder-
und Jugendhilfe”) sowie § 53 und § 54 SGB Xl (,,Sozial-
hilfe”) zugrunde.

Im Ubrigen gelten die Regelungen der Schulgesetze der
einzelnen Bundeslander und deren Ausfiihrungsbestim-
mungen. Bezogen auf den schulischen Kontext ist die
Gewahrung eines Nachteilsausgleichs ein Uberwiegend
padagogischer Prozess und kann nur in geringem Mal3e
juristisch eingefordert werden.

Hinsichtlich der Beschulung von Schilerinnen und Schi-
lern mit chronischen Erkrankungen und Behinderungen
gilt zum einen, dass die Rahmenbedingungen im Unter-
richt und bei der Erbringung von Leistungsnachweisen so
auszugestalten sind, dass korperliche oder kognitive Ein-
schrankungen nicht in eine Behinderung der Teilhabe an
Bildung umschlagen. Zum anderen sollte der Leitspruch
gelten: , So viel Normalitat wie mdéglich, so viel Unterstit-
zung wie notig.”

Vor diesem Hintergrund ist auch die Erstellung von MaB-
nahmen des Nachteilsausgleichs fur betroffene Schulerin-
nen und Schuler zu sehen. Es kommt dabei stets auf eine
vertrauensvolle Zusammenarbeit von Schulleitungen,
Lehrerkollegien, Erziehungsberechtigten sowie betroffe-
nen Schulerinnen und Schalern an.

Zielsetzung von Nachteilsausgleichen ist es, dass den be-
troffenen Schilerinnen und Schilern aufgrund ihrer Be-
eintrachtigungen keine Nachteile gegentber den tbrigen
Schilerinnen und Schiilern entstehen. Oder, um naher
am Begriff zu bleiben: Nachteilsausgleiche sollen die
aus gesundheitlichen Beeintrachtigungen erwachsenen
,Nachteile ausgleichen’. Welche konkreten MaBnahmen
zu diesem Zweck ergriffen werden, hangt letztlich von
der individuellen Situation bzw. den jeweiligen individu-
ellen Einschrankungen der Betroffenen ab. Neben techni-
schen (z.B. Bereitstellung spezieller Arbeits-/Hilfsmittel),
personellen und organisatorischen (z.B. Verldngerung
der Bearbeitungszeit, Gewahrung zusatzlicher Pausen)
kommen hinsichtlich des individuellen Entwicklungs-
stands durchaus auch sachstrukturelle (z.B. alternative
Prasentation von Aufgabenstellungen und Ergebnissen)
UnterstiitzungsmaBnahmen infrage. Grundsatzlich sind
bei der Erstellung von AusgleichsmaBnahmen dem Ideen-
reichtum keine Grenzen gesetzt — solange die MaBnah-
men geeignet sind, Chancengleichheit herzustellen.
AusgleichsmaBnahmen durfen selbstverstandlich nicht
in eine Bevorteilung der betroffenen Schilerinnen und
Schiler umschlagen, sondern missen ihren Beeintrachti-
gungen angemessen Rechnung tragen und daraus resul-
tierende Nachteile ausgleichen, ohne jedoch bei der Leis-
tungsermittlung die fachlichen Anforderungen geringer
zu bemessen. Die Lern- und Leistungsanforderungen des
jeweiligen Bildungsgangs sind natdrlich einzuhalten.

Nachteilsausgleiche koénnen in allen Schulformen ge-
wahrt werden. Sie sind nicht nur auf das Vorliegen chro-
nischer Erkrankungen und Behinderungen beschrankt,
sondern kdnnen auch bei voribergehenden gesundheit-
lichen Beeintrachtigungen (z.B. bei einem Armbruch)
erwogen werden. Ausschlaggebend fur einen Anspruch
auf Nachteilsausgleich ist weniger das (bloBe) Vorliegen
einer gesundheitlichen Beeintrachtigung, chronischen
Erkrankung oder Behinderung; ein Anspruch ergibt sich
vielmehr aus den damit einhergehenden Auswirkungen
auf die individuellen Entwicklungs- und Lernprozesse.
Dementsprechend ist die Gewahrung eines Nachteilsaus-
gleichs auch nicht an das Vorliegen eines Schwerbehin-
dertenausweises oder an die Feststellung eines sonderpa-
dagogischen Forderbedarfs gebunden.

SELBS'IHILFE
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In den meisten Bundeslandern erfolgt die Gewdhrung
eines Nachteilsausgleichs auf (formlosen) schriftlichen
Antrag der Erziehungsberechtigten oder der unterrich-
tenden Lehrkréfte bei den Schulleitungen. Der Antrags-
begrindung sollten Nachweise Uber eine entsprechende
medizinische Diagnose oder Uber einen sonderpadago-
gischen Forderbedarf beigefligt werden. Auch empfiehlt
es sich, bereits bei der Antragstellung die Auswirkungen
der vortbergehenden Beeintrachtigung, chronischen Er-
krankung oder Behinderung auf das schulische Leistungs-
vermdgen des betroffenen Kindes darzulegen. Uber die
Gewahrung sowie Uber Art und Umfang eines Nachteils-
ausgleichs entscheiden in der Regel die Schulleitungen
in Absprache mit den unterrichtenden Lehrkraften. Bei
Prifungen — insbesondere bei zentralen Abschlusspri-
fungen — gelten meist gesonderte Regelungen.

Nachteilsausgleiche fiir Schilerinnen und Schiler mit chronischen Erkrankungen und Behinderungen

Hinweise zum je nach Bundesland unterschiedlichen Vor-
gehen finden sich unter:
www.schuleundkrankheit.de/Nachteilsausgleich

Da vielen Erziehungsberechtigten die Mdoglichkeit der
Gewadhrung eines Nachteilsausgleichs nicht bekannt ist,
sollten Lehrkrafte ggf. auf diese Option aufmerksam
machen.





